
Con la medicina pero sin la cura

DescripciÃ³n

Hay una carta que comienza asÃ: â??Somos la AsociaciÃ³n Civil Hepatitis C Venezuela, y nos
dirigimos a usted con la finalidad de plantear la problemÃ¡tica de los portadores de hepatitis C. Si esta
enfermedad no se trata a tiempo, lleva a cirrosis hepÃ¡tica y puede causar cÃ¡ncer de hÃgadoâ?•. El
texto dice que, para curarse, los pacientes necesitan tomar un tratamiento compuesto por un
medicamento que puede costar 135 mil dÃ³lares, y por otro mÃ¡s econÃ³mico. Al final del escrito,
aparece la siguiente frase: â??Nos encontramos desesperados, ya que la enfermedad no espera y
estÃ¡ progresando (â?¦) es curable, pero estamos completamente desasistidosâ?•.

â??Nos encontramos desesperados, ya que la enfermedad no espera y estÃ¡
progresando"

La comunicaciÃ³n estÃ¡ fechada el 9 de mayo de 2016 y va dirigida al Defensor del Pueblo, Tarek
William Saab, pero hay, entre 2015 y 2016, mÃ¡s de 70 versiones de esa misiva, con pocas
modificaciones, y con diversos destinatarios: la Asamblea Nacional, el Instituto Venezolano de los
Seguros Sociales, el Instituto Nacional de Higiene, la Vicepresidencia de la RepÃºblica, el Ministerio de
Industrias y Comercio, el Ministerio de Salud, y sus Viceministerios de Recursos e Insumos MÃ©dicos
y de Salud Colectiva.

MarÃa Goncalves â??41 aÃ±os, orfebre, paciente con hepatitis Câ?? es quien ha redactado esas
cartas. Las tiene archivadas en una carpeta y las muestra como prueba fehaciente de su esfuerzo.

â??Mira que no nos hemos quedado con los brazos cruzados. Mira todo lo que hemos recorrido.
Miraâ?¦

En ese recorrido ella y otros 14 pacientes lograron que el Ministerio de Salud les donara el 22 de
diciembre de 2015 dosis suficientes de un medicamento de 135 mil dÃ³lares que puede erradicar una
enfermedad que hasta hace poco era de difÃcil curaciÃ³n. La entrega se realizÃ³ en una ceremonia
pÃºblica en la que los beneficiarios sintieron que los hicieron parte de un show. Las cÃ¡maras no
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hicieron que la donaciÃ³n tuviera utilidad: el producto venciÃ³ sin que pudieran usarlo.

DebÃan ingerirlo en combinaciÃ³n con otra medicina, cientos de veces mÃ¡s barata, que antes
abundaba en el paÃs pero que en los Ãºltimos dos aÃ±os no ha estado disponible. La buscaron por
todas partes sin Ã©xito y no pudieron evitar perder lo que habÃan recibido de manos de las
autoridades. Ahora estÃ¡n en un nuevo peregrinaje por otra oportunidad. Esperan que una puerta se
abra, porque algo les ha quedado muy claro: tocar no es entrar.

â??Ya tengo fibrosisâ?¦

Una persona contagiada con hepatitis C puede pasar hasta dos dÃ©cadas sin sÃntomas mientras, de
a poco, el hÃgado se va erosionando. Cuando los malestares aparecen â??dolor abdominal,
hinchazÃ³n, fatiga, fiebre, picazÃ³n, inapetencia, ictericia, nÃ¡useas y vÃ³mitosâ?? suele ser porque el
daÃ±o es avanzado.

MarÃa no tiene signos que hagan evidente su enfermedad. Pero al decir que ya tiene fibrosis hepÃ¡tica
â??etapa previa a cirrosisâ?? su voz resuena temblorosa. DespuÃ©s de un silencio, termina la frase:

â??SÃ© que por dentro me voy deteriorando.

"Al terminar, pensÃ© que habÃa funcionado. Pero a los meses una prueba
volviÃ³ a dar positivo."

Hace seis aÃ±os, cuando la diagnosticaron, su mÃ©dico le indicÃ³ un coctel compuesto por Ribavirina
e InterferÃ³n, la Ãºnica opciÃ³n que entonces la ciencia manejaba, y que apenas ofrecÃa 50 por ciento
de posibilidades de erradicar el virus que produce la hepatitis. Como en el paÃs no se producen, esos
medicamentos son importados por el gobierno y eran distribuidos gratuitamente en dispensarios
denominados Farmacias de Alto Costo. MarÃa los retirÃ³ allÃ sin inconvenientes.

â??Los tomÃ© durante un aÃ±o. Los efectos secundarios eran severos como los de una
quimioterapia: se me caÃa el cabello, me sentÃa decaÃda. Al terminar, pensÃ© que habÃa
funcionado. Pero a los meses una prueba volviÃ³ a dar positivo.ContinuÃ³ en control mÃ©dico. En
2014 vio luz cuando supo de un gigantesco adelanto: la apariciÃ³n en el mercado internacional de un
antiviral de Ãºltima generaciÃ³n llamado Sofosbuvir. Su efectividad, segÃºn estudios cientÃficos, es
mayor a 90 por ciento pero para lograrla debe ser complementado con otra medicina. Dependiendo del
perfil clÃnico del paciente, puede ser una de estas: Ombistavir, Ritonavir, Paritaprevir, Davlastavir,
Ledipasvir, InterferÃ³n Pegilado o Ribavirina. El mÃ©dico de MarÃa le recetÃ³ una pÃldora diaria de
Sofosbuvir y dos de Ribavirina por doce semanas.

Sofosbuvir â??comercializado por la biofarmacÃ©utica estadounidense Gilead bajo la marca
Sovaldiâ?? tiene, sin embargo, una gran desventaja: el precio. El monto de 135 mil dÃ³lares para
alcanzar todas las dosis requeridas ha desatado protestas de diversas naciones y organizaciones, a
partir de lo cual Gilead permitiÃ³ que 11 empresas de la India produjeran una versiÃ³n genÃ©rica y la
distribuyeran a menor costo en 101 paÃses, entre los que no estÃ¡ Venezuela, mientras que sÃ
figuran, por ejemplo, otras naciones latinoamericanas como Cuba, Bolivia, HaitÃ, El Salvador,
Guatemala, Honduras y Nicaragua. Aun asÃ, la organizaciÃ³n MÃ©dicos del Mundo insistiÃ³ en que
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seguÃa siendo â??inasumible por los sistemas de saludâ?•.

A MarÃa nada de eso la intimidÃ³. A travÃ©s de las redes sociales contactÃ³ a otras 14 personas que
estaban en su misma situaciÃ³n. Fundaron la AsociaciÃ³n Civil Hepatitis C Venezuela, para sumar
fuerzas y solicitar al gobierno la importaciÃ³n del fÃ¡rmaco.

DespuÃ©s de insistir e insistir lograron la donaciÃ³n del Ministerio de Salud en diciembre de 2015. Fue
una parte del primer y Ãºltimo lote del medicamento que hasta ahora ha llegado a Venezuela. El resto
se vendiÃ³ en Badan, la Ãºnica droguerÃa privada que expende fÃ¡rmacos de alto costo. Fueron 105
envases que se ofrecieron al pÃºblico en un precio mÃ¡s que razonable: 26 mil bolÃvares (unos 2.600
dÃ³lares, al cambio regulado de 10 bolÃvares por dÃ³lar que aplica para el sector de la salud). El 1 de
febrero de 2016 se agotÃ³ el inventario.

Quienes recibieron la donaciÃ³n o compraron el medicamento empezaron entonces una carrera contra
el tiempo. Los frascos de Sofosbuvir se vencÃan en octubre de 2016 y los complementos no estaban
disponibles. No se les encontraba en las Farmacias de Alto Costo del Instituto Venezolano de los
Seguros Sociales, donde antes se podÃan retirar gratuitamente, ni en Badan, donde no lo han ofertado
desde 2015. AsÃ fue como caducaron cuando la mayorÃa ni siquiera tuvo tiempo de emplearlos.

Una paradoja salta a la vista en esta historia: tanto Sofosbuvir como Ribavirina son â??de obligatorio
cumplimiento por el Sistema PÃºblico de Saludâ?•, pues figuran en la Lista de Medicamentos
Esenciales para el paÃs. Aunque el gobierno informÃ³ en marzo de 2016 que se invertirÃan 50
millones de dÃ³lares en la importaciÃ³n de medicamentos de alto costo, como parte de un plan que
garantizarÃa el inmediato abastecimiento, la FederaciÃ³n FarmacÃ©utica Venezolana calcula que la
escasez de ese tipo de medicinas en mÃ¡s de 75 por ciento.

Los pacientes recibieron los frascos de Sofosbuvir rodeados de cÃ¡maras de televisiÃ³n, flashes y
reporteros.

â??Eso fue un showâ?¦

El Ministerio de Salud convocÃ³ a los medios de comunicaciÃ³n para que quedara constancia de la
entrega. La noticia apareciÃ³ con tÃtulos pomposos en portales y diarios venezolanos: â??Pacientes
con hepatitis C reciben gratis medicamento que cuesta 135 mil dÃ³laresâ?•. Algunas de las notas
publicadas recogen una elocuente declaraciÃ³n de Henry HernÃ¡ndez, entonces Viceministro de
Recursos, TecnologÃa y RegulaciÃ³n: â??Esto se logrÃ³ con una inversiÃ³n de mÃ¡s de dos millones
de bolÃvares por parte del Ministerio de Salud. Este medicamento es uno de los mÃ¡s caros en la
historia de la industria farmacÃ©utica y era impensable para los pacientes tenerlo. El dÃa de hoy lo
estamos entregando y haciendo justiciaâ?•.

â??No dijeron que estaban entregando el coctel incompleto. Todo fue muy
improvisado"

â??No dijeron que estaban entregando el coctel incompleto. Todo fue muy improvisado: habÃa una
pila de cajas e iban repartiendo los potes sin chequear los informes mÃ©dicos para verificar las dosis
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de cada quien. Todos recibimos la cantidad que necesitÃ¡bamos porque estuvimos pendientes de que
asÃ fuera. DespuÃ©s redactÃ© un informe dejando constancia de lo que nos entregaron y lo enviÃ© al
Ministerioâ?•, recuerda MarÃa.

Ese dÃa les prometieron que pronto los complementos llegarÃan a las Farmacias de Alto Costo o que
el Ministerio de Salud los traerÃa; y ademÃ¡s les aseguraron que comenzarÃan a importar Sofosbuvir
con frecuencia. Nada de eso ocurriÃ³.

Solo uno de los 15 pacientes que recibiÃ³ el fÃ¡rmaco donado pudo tomarlo, porque unos familiares le
enviaron desde el exterior la otra parte del tratamiento. No estÃ¡ claro cuÃ¡ntas personas compraron
Sofosbuvir en Badan, pero fuentes de la droguerÃa advierten que la situaciÃ³n de quienes lo
adquirieron allÃ debe ser la misma: â??Como no tuvieron la otra parte del coctel, seguro tambiÃ©n se
les venciÃ³ en las manosâ?•.

â??Se metieron los papeles para que nos asignaran las divisas y siempre los
devolvÃanâ?•

Uno de los miembros de Hepatitis C Venezuela, cuando recibiÃ³ Sofosbuvir, ya tenÃa cirrosis
hepÃ¡tica. Como no llegaba al paÃs el otro componente del tratamiento, intentÃ³ comprarlo en el
exterior, pero no pudo. En Venezuela, dado el control de cambio que rige desde 2003, eso es cuesta
arriba. Si alguien necesita hacerse con moneda extranjera, debe introducir una solitud ante Cencoex,
organismo gubernamental que puede o no aprobarla. â??Se metieron los papeles para que nos
asignaran las divisas y siempre los devolvÃanâ?•, dice uno de sus familiares que prefiere el anonimato.
El paciente falleciÃ³ esperando.

Un frasco de 30 pastillas de Ribavirina cuesta 167 dÃ³lares en la farmacia Locatel en Miami. La
cantidad de pÃldoras requeridas varÃa segÃºn las particularidades de cada diagnÃ³stico. Pueden ser,
como en el caso de MarÃa, dos diarias por doce semanas. Es decir, seis envases a razÃ³n de 1.002
dÃ³lares.

MarÃa no sacÃ³ esas cuentas. SabÃa que cualquiera que fuera el monto no lo podrÃa pagar. Como
las solicitudes ante Cencoex no prosperan, la opciÃ³n que le quedaba para comprar los seis frascos de
Ribavirina en Miami era recurrir al mercado negro de divisas. Al cierre de octubre de 2016, mes en que
se vencieron los envases de Sofosbuvir, se cotizaba en 1.501 bolÃvares. HabrÃa tenido que pagar 1,5
millones de bolÃvares. Una suma inaccesible para los menguados bolsillos de cualquier ciudadano en
un paÃs en recesiÃ³n: se hubiesen requerido 67 salarios mÃnimos de entonces para lograr la compra.

â??Es imposible que compremos Ribavirina en el exterior. Somos personas de bajos recursos.

AsÃ lo explicaba MarÃa en septiembre de 2016, un mes antes de que caducara el fÃ¡rmaco.

â??Tratamos de hacerle ver al Ministerio que se va a perder el gasto que hicieron. Â¿Es posible que
teniendo un medicamento costosÃsimo corramos el riesgo de que se caduque porque no tenemos uno
mÃ¡s barato, que antes jamÃ¡s faltaba?

La AsociaciÃ³n Hepatitis C Venezuela ha crecido. Ahora son mÃ¡s de 65 los pacientes que integran
esta iniciativa. A travÃ©s de las redes sociales, hicieron una campaÃ±a para captar la atenciÃ³n de
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Dani Alves, estrella de la selecciÃ³n brasilera de fÃºtbol y jugador de la Juventus de Italia, quien, como
parte de un programa de responsabilidad social, habÃa firmado un convenio con una de las
farmacÃ©uticas que produce la versiÃ³n genÃ©rica de Sofosbuvir, para otorgar mil tratamientos a
personas de Bolivia, Brasil y EspaÃ±a. 

Alves aceptÃ³ ayudar tambiÃ©n a 50 pacientes venezolanos.

Alves aceptÃ³ ayudar tambiÃ©n a 50 pacientes venezolanos. Al conocer la crÃtica situaciÃ³n del paÃs,
accediÃ³ a ampliar el donativo a 300 tratamientos, que incluyen Sofosbuvir y algunos de los
complementos. Una donaciÃ³n que es una victoria: la esperanza de curarse.

La Ãºnica condiciÃ³n que Alves puso fue que la entrega se realizara mediante el Ministerio de Salud.
En mensajes privados, Hepatitis C Venezuela le explicÃ³ al deportista que el gobierno no se ha
mostrado interesado en recibir este tipo de ayudas humanitarias. La respuesta de Alves fue:
â??Â¿Pero cÃ³mo harÃ© para ayudar? (â?¦) Las ayudas no pueden ser de cualquier maneraâ?•. MÃ¡s
tarde escribiÃ³: â??Estamos buscando la mejor manera, pues necesitamos que el gobierno libere el
envÃo, no se puede, infelizmente, hacer de cualquier maneraâ?•.

Las conversaciones han continuado vÃa correo electrÃ³nico. La organizaciÃ³n ha insistido en que el
despacho sanitario dÃ© a conocer los trÃ¡mites necesarios, pero no ha obtenido respuestas claras. En
una reuniÃ³n a finales de octubre de 2016, les prometieron celeridad. De acuerdo con RosalÃa
Perazzo, mÃ©dico hepatÃ³logo, como se trata de un donativo, se debe esperar la autorizaciÃ³n del
Instituto Nacional de Higiene y el Ministerio de Salud. Pero nada concreto ha ocurrido. El donativo se
ha quedado atascado en trÃ¡mites burocrÃ¡ticos.

â??Lo que pido es que acepten la ayuda que estÃ¡ ofreciendo el seÃ±or Alves. Lo que estamos
viviendo nos llena de impotencia. Mi salud va empeorando. Me han aparecido nuevas patologÃas. Es
desesperante â?? ha enfatizado Raquel Dugarte, otra de las pacientes.

El hÃgado â??ubicado en el cuadrante superior derecho del abdomenâ?? tiene funciones claves
dentro del cuerpo. â??Filtra muchas sustancias, desintoxica el organismo, sintetiza las proteÃnas.
Cuando alguien tiene hepatitis C, este Ã³rgano se comienza a deteriorar y no puede hacer su trabajoâ?
•, explica Perazzo.

La OrganizaciÃ³n Mundial de la Salud calcula que en el mundo hay 150 millones de personas con
hepatitis C. No hay forma precisa de saber cuÃ¡ntos son venezolanos, porque en la naciÃ³n no existe
un registro fidedigno. Las estimaciones de hospitales como el ClÃnico Universitario de la Universidad
Central de Venezuela seÃ±alan que serÃan unos 300 mil. Pero los especialistas creen que pueden ser
muchos mÃ¡s. Porque, sostiene la doctora Perazzo, no fue sino hasta la dÃ©cada de los 90 cuando se
comenzaron a aplicar pesquisas para descartar la sangre que contuviera el virus, apenas descubierto
en los aÃ±os 80. Haber recibido una transfusiÃ³n antes de esa Ã©poca es un factor de riesgo, pues la
vÃa mÃ¡s frecuente de contagio es el contacto directo con sangre contaminada; y en menor medida,
las relaciones sexuales.
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"Lo Ãºnico que nos falta es encadenarnos en las puertas para que nos den una
respuesta."

Los afectados insisten en que el Estado cree un programa especial que garantice el tratamiento a
cualquier venezolano contagiado. Por eso han protestado muchas veces:

â??Una vez lo hicimos a las puertas de la Vicepresidencia de la RepÃºblica â??recuerda MarÃaâ??.
Como no querÃan escÃ¡ndalo, nos recibieron: nos dijeron que se comunicarÃan con nosotros, pero no
sucediÃ³. Lo Ãºnico que nos falta es encadenarnos en las puertas para que nos den una respuesta.

En busca de respuestas, hace meses tambiÃ©n lograron reunirse con Luisana Melo, quien entonces
era ministra de Salud y afirmaba pÃºblicamente que las fallas de fÃ¡rmacos de alto costo en el paÃs
han sido puntuales, y que la escasez no es de medicamentos sino de marcas comerciales. En aquel
encuentro breve, los pacientes le explicaron lo que estaban viviendo. MarÃa recuerda que ella les
respondiÃ³ con los argumentos que usan los dirigentes polÃticos oficialistas: les dijo que hay una
guerra econÃ³mica que busca derrocar al presidente NicolÃ¡s Maduro, y que el paÃs bebe el trago
amargo de la caÃda de los precios del petrÃ³leo. Los puso en contacto con su asistente. Les indicÃ³
que enviaran por correo electrÃ³nico los informes mÃ©dicos de los afectados. Les pidiÃ³ paciencia.

Los pacientes salieron y cerraron la puerta.

(*) Este trabajo forma parte de la serie Relatos del Absurdo, una iniciativa periodÃstica liderada por
IPYS Venezuela y Connectas, que busca ofrecer insumos informativos para entender las dificultades
que vive la sociedad venezolana hoy. Vea todo el especial acÃ¡

Fecha de creaciÃ³n
2017/03/21
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